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摘  要 

本文对慢性阻塞性肺疾病(慢阻肺)患者病耻感研究现状进行综述，包括病耻感相关概念及来源、慢阻肺

病耻感测量工具、慢阻肺病人病耻感影响因素及护理措施。旨在为国内慢阻肺病人病耻感护理提供参考

依据，使慢阻肺患者获益。 
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Abstract 
This article reviews the research status of stigma in patients with chronic obstructive pulmonary 
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disease, including concepts and sources of stigma, measurement tools for stigma, factors affecting 
stigma and interventions for patients with chronic obstructive pulmonary disease. The aim is to 
provide a reference basis for the care of stigma in patients with chronic obstructive pulmonary 
disease in China so as to benefit patients with chronic obstructive pulmonary disease. 
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1. 引言 

慢性阻塞性肺疾病(Chronic Obstructive Pulmonary Disease，COPD，简称“慢阻肺”)是一种气流阻塞

症状的慢性支气管炎和肺气肿进一步发展成为呼吸衰竭或者肺心病的临床慢性疾病，病症发展过程中致

死率与致残率较高[1] [2]。其主要临床表现为慢性咳嗽、咳痰、呼吸困难、胸闷等[2]。研究表明[3] [4] [5]，
约 50%~80%的慢性病患者因功能衰退、经济困难、社会角色转变等因素易出现焦虑、抑郁甚至自杀的行

为表现，存在轻到中度的病耻感。虽然国内外学者对病耻感进行了不断深入的研究，但主要集中在改变

身体外貌的疾病如癫痫、传染性疾病如艾滋[6]、精神类疾病[7]及癌症[8]等方面，对慢阻肺的病耻感研究

相对较少。因此，本综述旨在了解国内外慢阻肺患者病耻感的研究现状，为国内慢阻肺病人病耻感的护

理提供参考依据，使慢阻肺患者获益。 

2. 慢阻肺患者病耻感相关概念及来源 

“stigma”一词源于希腊文“stizein”，意为“刺青”，当时是用来在奴隶或者叛徒的身上做符号或

割掉身体某个部分，以告诉他人此人犯了错误[9]。这是一种社会因素，它将具有不良属性的人与其他人

区分开来，并侵犯了一个人的生活质量。在古代，“stigma”指的是在道德上蒙羞的标志，因此，那些有

这个标志的人被视为非人。虽然，随着时间的推移，“stigma”的概念已经发生了变化，但被污名化的人

仍然有许多不利之处，他们容易受到一系列的歧视以及威胁到个人和其社会身份[9] [10] [11]。加拿大社

会学家 Goffman 于 1963 年首先提出病耻感的概念，并将病耻感定义为“极大地玷污某人名誉的特征”，

指出被“污名化”的群体不被社会所认可和接受的[12]。病耻感的形成和其他社会现象一样，是一个复杂

的过程。为理解这一现象，2001年Link和Phelan [13]通过建立概念框架将病耻感定义为“在权力环境中，

标签、成见、分离、地位丧失和歧视等相互关联的成分共同出现”。2006 年 Deacon [14]通过回顾和讨论

与 HIV/AIDS 有关的病耻感的文献回顾，将病耻感定义为“他人化的指责和羞辱过程”。她认为歧视是

病耻感负面后果的一部分，病耻感是在现有社会不平等中出现的劣势。M. G. Weiss [15]等人认为社会评

判(病耻感)对某些健康相关问题的影响至关重要。 
病耻感是由于某种标记或属性而导致的社会贬值或失信或属性进而导致的社会贬低或不信任。在患

有慢性病的情况下，成见的标志或属性就是慢性病的诊断本身[10]。而对于慢阻肺患者来说，这一标志就

是慢阻肺疾病本身，有了这一诊断，一个人就从“正常”过渡到“不可信”。Earnshaw 等[14]强调慢性

疾病病耻感主要来源有三个：朋友和家人、工作同事和医护人员。①朋友和家人：当其他人观察到慢阻

肺的常见症状，如呼吸困难、慢性咳嗽和痰液生成时，使慢阻肺患者会出现负面反应，引发尴尬、羞耻
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和内疚等自觉情绪，导致退出社会活动和失业；在家庭中，慢阻肺疾病治疗的经济成本、患者家庭角色

转换等因素会加重病耻感。②工作同事：当你患有慢阻肺疾病时，同事会怀疑你的工作能力。Kurzban
和 Leary 研究表明[15]，人们有动机避免与被认为差的人建立关系，与那些社会成本大于收益的人建立关

系，因为这会阻碍他们的潜在成功。③医护人员：在英国，患有慢阻肺的病人很少被送入重症监护室或

插管；以消防为由拒绝向目前患有慢性阻塞性肺病的吸烟者提供可能挽救生命的家庭用氧[16]等。 

3. 慢阻肺病耻感的测量工具 

3.1. 慢阻肺病耻感量表 

2019 年，Seoyoon Woo 等[17]编制了慢阻肺相关病耻感量表(The 52-item COPD-related Stigma Scale)
并采用描述性、横断面、相关性研究、邮寄调查等方法对 148 名 50 岁以上慢阻肺患者进行调查研究，通

过分析和删减了一些项目后最终纳入 28 个项目，验证此量表的 Cronbach’s α为 0.96。其包括四个因素模

型：社会耻辱、自责、身体限制和自我造成的疾病，评价为强烈不同意到强烈同意，得分越高表示病耻

感越严重。28 项 COPD 相关耻辱量表可能比慢性病的一般耻辱量表(SSCI-8)更全面，更适合慢阻肺患者

[17]。但该量表目前尚未汉化且在国内仍需进一步跨文化验证和心理测量学验证。 

3.2. 其他相关慢性病病耻感量表 

3.2.1. 慢性病病耻感量表 
2009 年，Rao 等[18]编制并通过在线互联网小组招募患者验证慢性病病耻感量表(Stigma Scale for 

Chronic Illness, SSCI)，其 Cronbach’s α 系数为 0.97。2017 年，邓翠玉[19]将其汉化并验证其量表的

Cronbach’s α系数为 0.951。2013 年，Molina 等[20]删减了 Rao 编制的慢性病病耻感量表(Stigma Scale for 
Chronic Illness 8-Item Version, SSCI-8)并验证该量表的 Cronbach’s α系数为 0.89。其由原始 24 个条目简化

为８个条目，总分为 8~40 分，得分越高病耻感水平越高。2018 年，杜姣等[21]对 SSCI-8 进行汉化并验

证其量表的 Cronbach’s α系数为 0.90。该量表信效度好但临床主要用于神经系统疾病病耻感的研究，该

量表对于慢阻肺疾病的普适性还需进一步检验。 

3.2.2. 慢性病预期病耻感量表 
2013 年，Earnshaw 等[14]编制并验证了慢性病预期病耻感量表(The Chronic Illness Anticipated Stigma 

Scale, CIASS)，其 Cronbach’s α系数为 0.95。从原始 53 个条目最终经删减修订成了 12 个条目，采用 5
级评分，由 1 分(极不可能)到 5 分(极有可能)，总分为 12~60 分，得分越高表示预期病耻感越严重。2017
年，Nejatisafa 等[22]通过 186 例慢性病患者验证该量表的 Cronbach’s α系数为 0.88。该量表可以用来评

估慢性病预期病耻感的来源、程度以及比较不同疾病程度患者的病耻感水平，但该量表目前尚未汉化且

需要进一步跨文化验证和心理测量学验证。 
目前国内慢阻肺病耻感测量缺乏专用量表，这还有待研究人员的进一步探索。 

4. 慢阻肺患者病耻感研究现况 

4.1. 慢阻肺患者病耻感产生社会学因素 

Seoyoon Woo 等[17]于 2019 对 19 名 COPD 患者(6 名男性和 13 名女性)进行了半结构化认知访谈。结

果显示：所有受试者都经历了一种或多种形式的病耻感。一方面，由于慢阻肺通常被认为是一种容易预

防的与吸烟相关的疾病[17]，所以许多人认为慢阻肺患者应对自己的病情负责，这种病耻感会对心理和社

会产生负面影响，导致患者求医行为下降，例如不使用吸入器、不参与肺康复计划等。有些慢阻肺患者
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试图隐瞒自己的诊断或寻找慢性阻塞性肺病的其他原因，如职业微粒和化学物质。另一方面，慢阻肺常

用的治疗方法如吸入器、长期氧气吸入等可以改善患者的症状和健康状况，然而，慢性阻塞性肺病患者

的依从率只有 50%左右[23] [24]，这可能是由于担心在公众场合使用吸入器或长期吸氧会让人尴尬[25] 
[26] [27]。尤其在 COVID-19 时期，慢阻肺患者表现出的呼吸道症状会使公众更加关注。 

4.2. 慢阻肺患者病耻感对康复的影响 

病耻感会导致患者获得医疗保健机会减少，生活质量下降。由于医疗保健人员经常向患者询问吸烟

习惯，患者通常认为医疗保健人员对吸烟和吸烟者的态度是谴责的[25] [28]，这会导致慢阻肺患者感到抑

郁和无助，并限制他们寻求健康的行为[25]。 
病耻感会导致患者出现社会孤立[29]。慢阻肺患者需要使用吸入剂或吸氧等方式来治疗疾病，在公共

场合使用这些方法时其他人会盯着他们看，所以患有慢阻肺的患者更有可能隐藏自己的疾病，减少社交

活动。此外，病耻感往往会引起患者不愿意与他人沟通，减少与外界交流也会导致社会孤立。 
病耻感会导致患者出现不良情绪。慢阻肺导致患者身体机能下降如出现骨骼肌功能障碍等，这使患

者对未来生活抱有不确定感进而产生沮丧、气愤、焦虑、应对无效等不良情绪，影响患者的生活质量。 

4.3. 降低慢阻肺患者病耻感的干预措施 

目前针对慢阻肺病耻感的研究还未深入，且没有行之有效的干预措施。本文将从以下四个方面来探

讨慢阻肺病耻感的干预措施。 
肺康复治疗。对于慢阻肺患者来说，其病耻感成见的标志就是慢阻肺疾病本身[7]，所以最根本的改

善患者病耻感的方式就是对症治疗，即肺康复。通过肺康复治疗改善患者的肺功能水平、减轻呼吸困难

程度、提高活动耐力等，提高患者生活质量、使其更有信心、更乐意去增加社交活动，进而减轻他们的

病耻感水平。 
加强心理护理。慢阻肺往往多见于老年患者，老年人由于体能退化、心理承受能力降低、子女忽视

等因素的影响，其护理需求较为复杂且存在于生理、心理和社会的各个方面[30]，而我们在临床护理过程

中，护理重点都放到了对患者基础疾病的对症护理和生理护理方面，对患者的心理护理方面则存在着较

大的欠缺。 
适当的控烟宣传。由于吸烟在慢阻肺的发展中起到至关重要的作用，戒烟可以改善呼吸道症状。因

此，戒烟是预防和管理慢阻肺的关键策略[31]。但由于慢阻肺被认为是“自己造成的疾病”[32]。所以过

分的强调吸烟行为与患病的相关性会增加患者的病耻感。 
家庭社会支持对慢阻肺患者也是非常重要的。他人的支持能够使具有病耻感的人抵制消极的刻板印

象，建立更多积极的观点和潜力[33]。如白象集团对具有劳动能力的残疾人士提供工作岗位。家庭和社会

在降低病耻感中扮演着重要角色，病人家属及社会大众应给予患者更多的理解、支持和尊重。向家属及

大众普及慢阻肺疾病相关知识使其更好的理解病人是非常重要的干预措施。 

5. 小结 

综上所述，慢阻肺的患病率较高且病程漫长，长期的患病状态使患者身心遭受严重损害。临床上对

于慢阻肺的治疗往往是针对急性加重住院患者的临床症状，对于患者心理状况的治疗相对较少。且国内

对于慢阻肺病耻感的相关研究较少，尚处于探索研究阶段。慢阻肺患者病耻感的测量工具也尚不统一，

还需研究人员进一步探索。病耻感的产生导致患者治疗依从性、求医行为降低，给慢阻肺患者的康复带

来了不利影响，在此呼吁广大医务工作者重视慢阻肺患者病耻感问题。 
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